Calendario del compromiso

con la comunidad

PARA AYUDAR
ESTASEMANA

Fundacion San Genaro
—-Responsable: Patricio Marquinez

-Ubicacion: Ojo de Agua, Sgo. del Estero

-Teléfono: 1161268193

~Email: contacto@sangenaro.org

-Web: www.sangenaro.org

—Actividades que realizan: ONG que busca me-
jorarla calidad de vida de nifios desfavorecidos.

CONTACTO
calendario@clarin.com

munitarios locales.

—Necesidades: ttiles escolares, libros de litera-

Su principal proyecto es Cultivando Escuelas,

que tiene como objetivo colaborar con escuelas
rurales aisladas y revitalizarlas como centros co-

turainfantil, alimentos, profesionales en oficios
que puedan brindar talleres.

Encontra mas organizaciones paraayudaren:
www.quieroayudar.org

SALUD

Integracion enmarcha

El 29 de febrero es el Dia Internacional de las Enfermedades Poco Frecuentes,
llamadas asi por su baja incidencia en la poblacién. En nuestro pais, la Fundacién
SPINE trabaja para mejorar la calidad de vida de quienes las padecen.

El préximo jueves 29 de febre-
roesel DiaInternacional delas
Enfermedades Poco Frecuentes
(EPOF),llamadas de esaforma
porque afectan aun numero li-
mitadodelapoblacion (unaca-
da dos mil personas). Aun asi,
enla Argentina se estima que
existen mas de tres millones
de personas que las padecen, el
equivalentealapoblaciondela
provinciade Santa Fe, laterce-
rajurisdiccion maspobladadel
pais,despuésde BuenosAiresy
Coérdoba.

“Dadalaescasezderecursos
humanos especializados en
estas enfermedades, resulta
imprescindible trabajar en la
capacitacion permanente de
los equipos de trabajoy en una
correctamedicion de resulta-
dos. Paraello, no hay otro ca-
mino que lainvestigacion”, re-
flexiona Jorgelina Stegmann,
médica clinicay presidente de
laFundacion SPINE,unaONG
sin fines de lucro que brinda
tratamientos transdisciplina-
riosapacientesconestetipode
patologiasy desarrolla activi-
dades de docencia, investiga-
cionydifusion.

“Llegué alafundacion con

4N

enplenoviajerecreativo.

130kilos, problemas cardiacos
y diabetes. Con la ayuda del
equipo de especialistas y de
mi familialogré bajar 64 kilos
y ahorame siento bien porque
puedo hacer cosas que antes
no podia”, cuenta Cristian,
uno de los pacientes de SPINE
con una enfermedad poco fre-
cuente llamada Sindrome de
Prader Willi. Y agrega: “Yano
me agito ni me levanto de no-
che. Aprendi ano estar solo, a
estar siempre acompanado. Es
muy importante pedir ayuday
recibirinformacion”.
Creadaen 2005, SPINE tra-

Coloniadeverano.Pacientesyvoluntarios de la Fundacién SPINE,
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bajaenred conotras organiza-
cionespublicasyprivadaspara
generar conciencia sobre los
desafios del diagnostico tem-
pranoytratamientooportuno,
y ofrece cursos y seminarios
dirigidosafamiliares, cuidado-
resy profesionales de la salud.
Ademas, participa activamen-
te en congresos internacio-
nales y organiza colonias de
vacaciones y viajes al interior
del pais parafomentar activi-
dades recreativas, una mayor
autonomiaylainclusién delas
personas con enfermedades
pocofrecuentes.

DIRECTORIO

eoFundacionSPINE
(011)4807-5048

FB: @fundacion.spine
info@spine.org.ar
www.spine.org.ar

¢QUEESUNA

ENFERMEDAD RARA?

Una enfermedad es considerada
rara o poco frecuente cuando
afecta a un niimero limitado

de la poblacion (1 cada 2.000
personas). Son, en general, de
origen genético, y en ocasiones
producen discapacidad fisica

e intelectual. En su mayoria no
tienen tratamiento, ni cura, por
lo que constituyen un importante
desafio para la salud publica.

VIAJES TERAPEUTICOS
Como parte de su plan
terapéutico, la Fundacién
SPINE organiza colonias de
verano e inviernoy viajes a
distintas localidades del pais
para fomentar actividades
recreativas, mayor autonomia
y lainclusion social de las
personas que padecen una
Enfermedad Poco Frecuente.

ACERCADESPINE

Fundacion SPINE es una ONG
creada en 2005 para brindar
tratamiento transdisciplinario

a personas con Enfermedades
Poco Frecuentes. Su abordaje
terapéutico se basa en el sistema
socio-psico-inmuno-neuro-
endocrinolégico (S.P.I.N.E.) que
propone una mirada integradora
del paciente y su entorno.

Fundacién

Noble

Grupo Clarin

RED SOLIDARIA

Fundacionnoble.org.ar/calendario
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